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Vorwort

Stephanie Morikofer-Zwez

Alt werden ist etwas Schones, alt sein nicht immer. Einundsechzig Prozent der
Maénner und 73 % der Frauen, welche zuhause leben, leiden im Alter zwischen 80
und 84 Jahren an mehr oder weniger starken korperlichen Beschwerden. Ent-
sprechend intensiv ist der Einsatz von Spitex fiir die Altersgruppe der iber
79-Jahrigen. Im Jahre 2009 waren es 7,2 Mio. Arbeitsstunden oder 56 % aller von
Spitex geleisteten Stunden.

Die Pflege- und Betreuungsarbeit, die es in all diesen Situationen braucht,
kann in der Regel nicht allein von Spitex geleistet werden. Die obligatorische
Krankenversicherung erlaubt im Normalfall Pflegeleistungen durch Spitex von
60 Stunden pro Quartal, d.h. im Durchschnitt 45 Minuten pro Tag. Die restli-
chen 23 Stunden und 15 Minuten des Tages miissen anderweitig abgedeckt wer-
den. Die Betreuungsleistungen der Non-Profit-Spitex, die von den Klientinnen
und Klienten selber bezahlt werden miissen, kénnen trotz Subventionen aus
finanziellen Griinden meist nur beschrankt in Anspruch genommen werden.
Das Gleiche gilt auch fiir Betreuungsangebote von kommerziellen Leistungser-
bringern. Der iiberwiegende Teil der Pflege- und Betreuungsarbeit muss deshalb
von Angehorigen der Betagten — zum Beispiel Ehepartner/Ehepartnerin, Séhne,
Tochter, Schwiegersdhne und Schwiegertochter - iibernommen werden.

Die Problematik dieser Situation war fiir die Spitex-Mitarbeitenden seit lange-
rer Zeit offensichtlich. Insbesondere die hiufig ebenfalls betagten pflegenden
Ehepartner oder Ehepartnerinnen kamen und kommen oft an den Rand ihrer
korperlichen und psychischen Leistungsfahigkeit. Aber auch fiir berufstitige
Tochter und Séhne, die hiufig selber eine Familie haben, kann die Belastung
durch die Pflege von betagten Eltern zu intensiv werden. Der Spitex Verband
Schweiz hat diese Probleme aufgegriffen und die Situation der pflegenden Ange-
horigen zu einem zentralen Thema des Spitex-Kongresses 2010 gemacht. Weil es
zur Frage der Belastung pflegender Angehoriger erstaunlicherweise nur wenige,
meist eher qualitativ ausgerichtete Untersuchungen gab, die sich zudem héufig
mit Spezialsituationen befassten, wurde anfangs 2009 ein interdisziplindres For-
schungsprojekt ausgeschrieben, das folgende sechs Punkte klaren sollte:

1. Zusammenstellung der bereits bekannten Daten zur informellen Betreuung
und Pflege als Ausgangspunkt der Studie

2. Motivation fiir die Pflege von Angehorigen; weshalb wird diese itbernommen?
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Vorwort

3. Welches sind die Hauptprobleme, die sich den pflegenden Angehérigen
stellen?

4. Was wiinschen sich pflegende Angehorige?

5. Beurteilung der Punkte 2 bis 4 nicht nur aus der Sicht der Angehorigen
(Selbstbeurteilung), sondern auch aus der Sicht des Spitex-Pflegepersonals
(Fremdbeurteilung)

6. Entwicklungstrends der informellen Pflege.

Die Studie, die 2009/2010 in Zusammenarbeit zwischen Prof. Dr. Pasqualina
Perrig-Chiello (Universitit Bern, Projektleitung), Prof. Dr. Francois Hopflinger
(Universitdt Ziirich) und Dr. Brigitte Schnegg (Universitit Bern) in der deutsch-
sprachigen Schweiz durchgefithrt wurde, hat mit aller Deutlichkeit aufgezeigt,
wie intensiv die Belastung von pflegenden Angehorigen in der Regel ist. Ein-
driicklich waren aber nicht nur die Resultate zur psychischen und physischen
Belastung der Betroffenen, sondern vor allem auch die nur spérlich vorhandenen
Entlastungsmoglichkeiten. Erstaunt hat zudem, dass die Pflege von Angehorigen
hiufig nicht nur aus Liebe und Zuneigung erfolgt, sondern in vielen Fillen auch
durch finanzielle Probleme motiviert ist.

Die vorliegende Publikation baut auf dieser Studie auf und fiihrt, insbeson-
dere bei der Frage der Entlastungsméglichkeiten, auch dartiber hinaus. Letzteres
ist deshalb besonders wichtig, weil es bis heute keine abgesicherten Finanzie-
rungsmoglichkeiten fiir die Entlastung pflegender Angehoriger gibt. Mit diesem
Thema wird sich die Politik in Bund und Kantonen demnichst befassen miissen,
denn die Zahl der hochaltrigen Menschen und damit auch der pflegebediirftigen
hochaltrigen Menschen wird bereits in naher Zukunft stark anwachsen. Wir
konnen zwar darauf hoffen, dass die Menschen im Alter linger gesund bleiben.
Trotzdem wire es verheerend, wenn die pflegenden Angehorigen mangels Ent-
lastungsmoglichkeiten oder aus finanziellen Griinden auch nur teilweise wegbre-
chen wiirden. Die Arbeit, die sie leisten, kann von der Allgemeinheit nicht iiber-
nommen werden, denn einerseits ist Pflegepersonal schon heute ein knappes
Gut, und anderseits wére die Leistung praktisch unbezahlbar. Die vorliegenden
Studienergebnisse und die daraus abgeleiteten Uberlegungen sind eine wertvolle
Grundlage fiir die notwendige politische Arbeit. Als Prisidentin des Spitex Ver-
bandes Schweiz kann ich nur wiinschen und hoffen, dass sie wahrgenommen
werden und dass daraus auch die nétigen Konsequenzen gezogen werden.
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Pasqualina Perrig-Chiello

«Pflegende Angehorige — der grosste Pflegedienst der Welt», unter diesem Titel
fand 2008 der Internationale Tag der Familie statt. Man kann solche «organi-
sierte Tage» mogen oder nicht, in diesem Fall wurde jedenfalls das Augenmerk
auf ein sehr heikles und gleichzeitig bislang recht tabuisiertes Thema gelegt, das
von enormer gesellschaftlicher Bedeutung ist. Es ist ein Thema, das bis vor eini-
gen Jahren noch kein Thema war, jedenfalls keines von breiter, 6ffentlicher
Bedeutung. Familiale Hilfe und Pflege war ein implizites und undiskutiertes
Element der familialen Solidaritdt — und zudem eine private und selbstverstind-
liche Angelegenheit. Zwei Faktoren zwangen aber zunehmend zu einer kriti-
schen Reflexion und Neueinschitzung dieser so selbstverstindlichen Gratis-
Dienstleistung:

1. Zum einen wurde mit der demografisch bedingten Zunahme von langfristigem
Hilfe- und Pflegebedarf dlterer Familienangehoriger die Belastung und Uber-
lastung der pflegenden Bezugspersonen immer sichtbarer. Pflege wird zwar
zumeist in erster Linie aus emotionaler Verbundenheit mit dem Angehérigen
geleistet (Liebe, Zuneigung, moralische Verpflichtung, Solidaritat). Sie impli-
ziert fiir die meisten pflegenden Personen aber gleichzeitig eine hohe physi-
sche und psychische Verfiigbarkeit iiber Jahre hinweg, das Zuriickstellen
eigener Bediirfnisse, chronische Sorge und Stress und vielfach auch soziale
Isolation. Es ist nicht erstaunlich, dass Pflegende oft an die Grenzen ihrer
Belastbarkeit kommen und schliesslich selbst erkranken. Nicht umsonst wer-
den sie in der Literatur oft <hidden patients» (versteckte Patienten) genannt.

2. Zum anderen aber wurde im Zuge des Wertewandels und der damit assoziier-
ten beruflichen und partnerschaftlichen neuen Optionen und Rolleninterpre-
tationen die Selbstverstindlichkeit familialer Pflege zunehmend in Frage
gestellt. So sind etwa aufgrund von Scheidungen oder aber wegen des ver-
mehrten beruflichen Engagements Partnerinnen, Téchter und Schwiegertdch-
ter nicht mehr so «verfiigbar» wie frither. Auch die grossere berufliche Mobi-
litat ist mit ein Grund, dass hochaltrige Eltern nicht ohne Weiteres auf die
Hilfe ihrer Kinder zdhlen kénnen. Letztlich stellt sich die Frage, ob die famili-
ale Solidaritdt im Zuge der Individualisierung unserer Gesellschaft noch einen
erstrebenswerten Wert darstellt. Worin aber bestehen genau diese demografi-
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schen und gesellschaftlichen Verinderungen, und mit welchen spezifischen
Herausforderungen sind sie assoziiert?

Demografische und gesellschaftliche Veranderungen: Die
Herausforderungen einer Gesellschaft langlebiger Menschen

Die revolutiondren Fortschritte der Medizin des 20. Jahrhunderts haben vollig
neue Ausgangsbedingungen fiir die Erhaltung menschlicher Gesundheit geschaf-
fen. Akute Infektionskrankheiten, die noch zu Beginn des 20. Jahrhunderts die
wichtigste Todesursache darstellten, wurden weitgehend besiegt, und damit war
die Grundlage fiir eine beispiellose demografische Verdnderung gegeben, nim-
lich eine deutlich verldngerte Lebenserwartung. Wéhrend in der Schweiz bei-
spielsweise noch vor 100 Jahren Manner durchschnittlich rund 46 Jahre lebten,
sind es heute schon rund 80 Jahre. Damit gehort die Schweiz weltweit zu den
zehn Landern mit der hochsten Lebenserwartung. Bei dieser Entwicklung fallen
zwei Beobachtungen ins Gewicht:

1. Die lingere Lebenserwartung der Frauen: Heute leben Frauen im Durch-
schnitt 5,7 Jahre linger als Ménner, was auch dazu fithrt, dass vor allem im
hohen Lebensalter der Frauenanteil an der Bevolkerung denjenigen der Mén-
ner bei Weitem iibertrifft. Schon bei den 65- bis 69-Jahrigen bilden die Frauen
eine Mehrheit (54 %), und mit steigendem Lebensalter nimmt die sogenannte
«Feminisierung des Alters» weiter zu.

2. Der deutliche Anstieg der Lebenserwartung im Alter: Zu Beginn des 20. Jahr-
hunderts lebten Frauen und Méanner im Alter von 60 Jahren noch gut 12 bis 13
Jahre. Heute konnen 60-jahrige Frauen noch mit einem guten Vierteljahrhun-
dert verbleibende Lebenszeit rechnen, 60-jahrige Mdnner immerhin noch mit
20 Jahren. Damit hat die nachberufliche Phase — das Leben nach der Pensio-
nierung - klar an Bedeutung gewonnen. Aber auch die Chancen, ein hohes
Alter von 80 Lebensjahren zu erreichen, sind klar angestiegen. Zu Beginn des
20. Jahrhunderts erreichten weniger als 10 % aller Frauen den 80. Geburtstag,
heute sind es tiber 70 %. Bei den Ménnern stieg die Chance, den 80. Geburts-
tag zu feiern, in der gleichen Periode von 8 auf 50 %. Der Trend geht zumindest
fiir die nachsten Jahrzehnte in Richtung einer noch weiteren Erhéhung der
Lebenserwartung und damit der Chancen, alt oder sehr alt zu werden.

Eine hiufig in diesem Zusammenhang gestellte Frage ist, ob die hohe Lebenser-
wartung tatsichlich auch eine positive Entwicklung darstellt und zu neuen
Gestaltungsmoglichkeiten des Alters gefithrt hat. Diese Frage wird kontrovers
diskutiert. Zur Qualitdt der heutigen Langlebigkeit stehen sich ndmlich zwei
gegensatzliche Thesen gegeniiber:

1. Die eine These geht davon aus, dass Menschen heute zwar linger leben, aber
dass dies im hohen Lebensalter auf Kosten einer langeren Pflegebediirftigkeit
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geht. Gerade im Alter leben Menschen zwar langer, aber oft nur, weil sie dank
medizinischer Hilfe auch bei chronischen Krankheiten linger tberleben.
Gemass dieser These ist die Erh6hung der Lebenserwartung durchaus zwei-
schneidig. Dank moderner Medizin wird der Tod kranker alter Menschen zu
oft nur aufgeschoben.

2. Die andere und vermutlich zutreffendere These zeichnet ein positiveres Bild,
indem sie davon ausgeht, dass Menschen von heute vielfach linger gesund
bleiben als frithere Generationen. Chronische Krankheiten und Beschwerden
treten gemadss dieser These spdter im Leben auf (Komprimierung der kranken
Jahre im Alter). Die steigende Lebenserwartung ist damit eine durchaus posi-
tive Entwicklung.

In der Tat lassen die in den vergangenen Jahrzehnten durchgefiihrten Analysen
zur gesunden oder vielmehr behinderungsfreien Lebenserwartung immer deut-
licher erkennen, dass Madnner und Frauen in hoch entwickelten Landern nicht
nur lange leben, sondern im Durchschnitt auch lange Zeit gesund und ohne mas-
sive Behinderungen bleiben. Mit steigendem Lebensalter nehmen die gesund-
heitlichen Einschrankungen zwar zu, aber ein grosser Teil der dlteren Bevol-
kerung erlebt auch im Rentenalter ausgedehnte Phasen guter Gesundheit. Im
Zeitvergleich zeigen sich bei verschiedenen Gesundheitsindikatoren eher gesund-
heitliche Verbesserungen als Verschlechterungen. Frauen und Minner leben
heute nicht nur linger, sondern sie bleiben im AHV-Alter linger behinderungs-
frei als frithere Generationen. Pflegebediirftigkeit im engeren Sinne - definiert
als Unféhigkeit, Alltagsaktivitaten selbststindig zu erledigen — nimmt gegenwir-
tig vor allem nach dem 80. Altersjahr deutlich zu. Bis zum Alter von rund 80
Jahren sind weniger als 10 % der Menschen pflegebediirftig. Dann aber steigt die
Pflegebediirftigkeit rasch an: Im Alter von 80 bis 84 Jahren sind schon gut ein
Fiinftel, und von den tiber 84-Jahrigen ist mindestens ein Drittel auf Hilfe und
Pflege angewiesen.

Im hohen Lebensalter steigt nicht allein das Risiko kérperlich-funktionaler
Einschrankungen, sondern auch die Haufigkeit hirnorganischer Stérungen (ins-
besondere Demenzen: Gut ein Drittel der iiber 90-jdhrigen Menschen leidet an
demenziellen Erkrankungen). Wihrend zeitweise davon ausgegangen wurde,
dass sich im hochsten Lebensalter — aufgrund von Selektionseftekten — eine Pla-
fonierung von Pflegebediirftigkeit und Demenzerkrankungen ergeben wiirde,
lassen die neuesten Studienergebnisse bei 100-jahrigen Menschen erkennen, dass
die Mehrheit der hochaltrigen Menschen pflegebediirftig ist. Nach deutschen
und dénischen Studien an Hundertjihrigen sind nur wenig mehr als 10% der
Menschen in diesem Alter noch zu einer selbststindigen Lebensfithrung in
der Lage. Nur ganz wenige haben keine chronischen Beschwerden, und nur
die Hilfte haben ihre geistige Leistungsfidhigkeit einigermassen erhalten (vgl.
Andersen-Ranberg et al. 2001; Martin et al. 2000). Ganz offensichtlich ist der
menschliche Korper auf ein sehr hohes Alter schlecht vorbereitet, und wer tiber-
durchschnittlich lange lebt, wird zwangsldufig von Jiingeren abhangig.
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